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Institut canadien d'information sur la santé
Système canadien de surveillance de la sclérose en plaques 
Comité consultatif technique
Mandat

Contexte
L’Institut canadien d'information sur la santé (ICIS), en collaboration avec le Réseau canadien des cliniques de sclérose en plaques, la Société canadienne de la sclérose en plaques et les gouvernements provinciaux et territoriaux, est responsable du développement, de la mise en œuvre et de l’exploitation du Système canadien de surveillance de la sclérose en plaques (SCSSP). Le gouvernement du Canada a fourni un financement de départ à l’ICIS pour lui permettre d’entreprendre le projet. L’ICIS effectuera une mise en œuvre par étapes et fera appel au partenariat, ce qui permettra de développer au fil du temps un système viable, souple, durable et abordable qui répondra aux besoins prioritaires des intervenants à court et à long terme.

Mandat
Le comité consultatif technique offrira à l’ICIS des conseils spécialisés et formulera des recommandations à l’appui du développement du fichier minimal et du processus de collecte de données. L’ICIS élaborera des protocoles de collecte de données et des outils connexes que le comité consultatif technique examinera afin d’assurer une mise en œuvre uniforme.

Composition
Le comité consultatif technique constituera une source essentielle de savoir et d’expertise lors de l’élaboration du fichier minimal. Il sera essentiellement formé de membres issus du milieu clinique et de celui la recherche. L’ICIS présidera le comité, qui sera composé de dix à douze membres externes sélectionnés en fonction d’au moins un des critères suivants :
· représentation du Réseau canadien des cliniques de sclérose en plaques;
· représentation de la Société canadienne de la sclérose en plaques;
· représentation des ministères de la Santé provinciaux et territoriaux; 
· représentation des clients;
· spécialistes en la matière reconnus ou cliniciens éminents en ce qui a trait au diagnostic, à l'évaluation et au traitement continu des personnes atteintes de la sclérose en plaques;
· bonne compréhension des normes relatives à la santé; 
· bonne compréhension de l’utilisation et de l’application des données des registres afin d’améliorer la qualité et le résultat des services de santé offerts;
· bonne compréhension des besoins prioritaires en information des équipes interprofessionnelles de soins de santé, des chercheurs, des responsables de l'élaboration des politiques et des Canadiens qui s'intéressent particulièrement à la sclérose en plaques;
· consultation de spécialistes du domaine afin d'offrir un point de vue approfondi et global à l'équipe de l'ICIS responsable de l'élaboration;
· représentation de différentes régions géographiques du pays;
· excellentes aptitudes pour la communication et la collaboration. 

Responsabilités
Les membres du comité consultatif technique devront :
· valider les domaines de données devant faire partie du fichier minimal proposé;
· contribuer à la rédaction de définitions et de normes nationales pertinentes relatives aux données pour le SCSSP qui permettent d’harmoniser les normes en matière d'information sur la santé et l'interopérabilité stratégique, dans la mesure du possible, tout en respectant l’échéancier du projet;
· désigner et valider les mesures cliniques et les échelles de mesure appropriées à inclure dans le fichier minimal;
· alimenter la discussion sur les enjeux soulevés durant les réunions et se charger des mesures de suivi qui leur incombent;
· donner leur avis sur l’utilité, la faisabilité et l’applicabilité du fichier minimal parmi les groupes d’âge de patients, les groupes de dispensateurs de services et les milieux de services.

Conditions d’exercice des fonctions 
Les membres du groupe consultatif technique seront en fonction durant l’étape de l’élaboration du projet. 

Réunions
Les membres du comité consultatif technique devraient tenir de deux à quatre réunions en personne par année pour toute la durée du projet. Les réunions seront précédées d'une période de temps raisonnable qui permettra d’examiner divers documents et produits livrables du projet et d’en discuter. Les autres communications se feront par téléconférence et par courriel en fonction des besoins. Les réunions seront présidées par l’ICIS. L’ordre du jour et le procès-verbal des réunions seront fournis dans les deux langues officielles. Les réunions du comité devraient se dérouler en anglais. L’ICIS offrira un soutien aux membres francophones du comité, le cas échéant.
S’il y a lieu de régler des difficultés techniques précises liées à l’élaboration du fichier minimal, l’ICIS pourra mettre sur pied d’autres sous‑groupes du comité consultatif technique qui seront chargés de trouver des solutions. La participation à des sous‑groupes sera volontaire et dépendra surtout de l’expertise des membres. Les exigences relatives à la documentation et les modes de communication des sous‑groupes seront souples, de façon à répondre à ses besoins particuliers. L’ICIS pourrait aussi inviter d’autres spécialistes à participer à certaines réunions, le cas échéant.

Questions administratives
La participation au comité consultatif technique est volontaire. Les frais engagés par les membres lors des déplacements pour assister aux réunions, comme les voyages par avion, l’hébergement et les repas, seront remboursés par l’ICIS conformément à sa Politique sur les dépenses de voyage visant les membres externes de comités. Par souci de clarté, veuillez prendre note que le temps et les autres dépenses ne seront pas remboursés par l’ICIS. Les membres devront remplir et soumettre à l’ICIS des formulaires de demande de remboursement de frais de voyage.

Rapports hiérarchiques
Dans le contexte du rôle consultatif du comité, la prise de décisions nécessitera un consensus. Le consensus s’entend d’une décision de groupe que chaque membre peut accepter et appuyer. Les membres sont tenus de formuler des recommandations collectives au mieux des intérêts du projet. Les suggestions et les préoccupations de tous les membres seront prises en compte en vue de parvenir à la solution ou la décision la plus acceptable pour l’ICIS.

Le comité consultatif technique est chargé d’offrir une orientation et de formuler des recommandations à l’ICIS. Une équipe de projet de l’ICIS procédera à l’élaboration du fichier minimal. 

Communication entre les comités consultatifs du SCSSP
L’ICIS mettra en œuvre des stratégies de communication afin d’assurer l’échange d’information entre le comité consultatif technique et le comité consultatif de projet.
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